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Objetivos. Identificar el tipo de cuidados que prestan los cuidadores informales de personas
dependientes y las repercusiones que pueden ocasionar estos cuidados en la salud del
cuidador, asi como conocer las caracteristicas de los cuidadores informales y las de las
personas cuidadas.

Disefio. Se presenta un estudio observacional de tipo transversal.

Emplazamiento. Este estudio se ha realizado en varios municipios de la provincia de Barcelona,
de enero a diciembre de 1997, en el ambito de la atencién primaria de salud.

Participantes. Los sujetos de estudio fueron 240 cuidadores informales (Cl) de personas
dependientes.

Mediciones y resultados principales. El instrumento de recogida de datos fue el cuestionario
ICUB 97, validado previamente por el equipo investigador, que esta basado en las 14
necesidades del modelo de enfermeria de Virginia Henderson. El cuestionario se cumplimenté a
través de entrevista personal. El nivel de dependencia de las personas cuidadas se evalué con
los indices de Barthel y Philadelphia Geriatric Center.

El andlisis de los resultados reflejé que cuanto mayor es el nivel de dependencia de la persona
cuidada, mas cuidados presta el cuidador. Las principales repercusiones que ocasiona el hecho
de cuidar en la salud de los cuidadores son: dolor de espalda (73%), cansancio (72%),
disminucién del tiempo de ocio (73%), insomnio (65%), ansiedad (72%) y alteraciones en la vida
familiar (54%), y las que mas se correlacionan con este hecho de cuidar son: alteraciones del
suefio, economia, desarrollo personal y ocio.

Conclusiones. La mayoria de personas cuidadoras son mujeres de mediana edad que realizan
multiples tareas de cuidados y dicha labor repercute en un deterioro de su calidad de vida.
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IMPACT OF CARING ON THE HEALTH OF FAMILY CARERS

Objectives. To identify the type of care provided by informal carers of dependent persons and the
repercussions this care might have on the health of the carers, and to find the characteristics of
both informal carers and cared-for people.

Design. An observational cross-sectional study.

Setting. This study was conducted in various towns in the province of Barcelona between
January and December 1997 in primary health care.

Participants. Those taking part were 240 informal carers (IC) for dependent persons.
Measurements and main results. The ICUB 97 questionnaire was the data-gathering instrument.
It was validated previously by the research team and based on the fourteen needs of the Virginia
Henderson nursing model. The questionnaire was filled in at a personal interview. The level of
dependence of people cared for was evaluated with the Barthel and Philadelphia Geriatric
Center indices. The analysis of the results reflected that the greater the level of dependence of
the person cared for, the more care is provided by the carer. The main repercussions of caring
on the health of the carers were: back pain (73%), tiredness (72%), reduced leisure time (73%),
insomnia (65%), anxiety (72%) and changes in family life (54%). Repercussions that correlated
most closely with the fact of caring were: sleep disorders, family economy, personal development
and leisure, middle age and having few educational qualifications.

Conclusions. Most carers are middle-aged women performing multiple care tasks. This work
causes their quality of life to deteriorate.
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Introducecion

El cuidado informal es aquella pres-
tacién de cuidados a personas depen-
dientes por parte mayoritariamente
de familia, amigos, vecinos u otras
personas que no reciben retribucién
econémica por la ayuda que ofrecen?.
La magnitud y variedad de este cui-
dado informal esta descrito en dife-
rentes estudios realizados dentro y
fuera de nuestro pais?*. Adema4s, es-
tos cuidados familiares son un pre-
dictor importante de institucionali-
zacion entre enfermos crénicos y an-
cianos discapacitados, en el sentido
de que un buen apoyo familiar puede
evitar o reducir la institucionaliza-
cién de estas personas®.

Otros estudios ponen de manifiesto
que, dentro de la familia, la mayor
responsabilidad del cuidado acos-
tumbra recaer sobre uno de sus
miembros, denominado cuidador
principal, cuidador familiar, cuida-
dor informal o cuidador crucial® y en
un elevado porcentaje este cuidador
principal es una mujer (esposa, hija o
nuera)’®.

El hecho de cuidar no estd exento de
repercusiones para la salud de la
persona que cuida. Estudios realiza-
dos en poblacién de enfermeras des-
criben las manifestaciones y/o alte-
raciones en su salud asociadas al he-
cho de cuidar!®!l. Diversos autores,
especialmente desde el &mbito de las
ciencias sociales, han estudiado esta
problematica y han puesto de mani-
fiesto la sobrecarga fisica y emocio-
nal que presentan los cuidadores fa-
miliares!?13 pudiendo manifestarse
lo que se denomina «el sindrome del
cuidador», con el riesgo de que este
cuidador se convierta en un enfermo
secundario’®.

El sistema sanitario, y concretamen-
te la atencion primaria de salud, de-
be y puede hacer que el coste del cui-
dado familiar sea «sostenible», ofre-
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TABLA 1. Guia para la valoracion de los cuidados que presta el cuidador (ICUB 97)

Oxigenacién

Nutricion

Eliminacion

Adecua las condiciones del hogar

Le ayuda y/o le practica rehabilitacion
respiratoria

Le administra tratamiento

Le compra los alimentos

Le cocina los alimentos
Le prepara una dieta especial

Le da la comida
Lo alimenta por sonda

Lo acompana al lavabo

Le pone la cufa
Le cambia los panales

Le administra medicacién/enemas para
regular el transito intestinal

Movimiento

Descanso y suefo

Vestirse y desvestirse

Lo acompana a los servicios sanitarios

Le ayuda a deambular dentro de casa o
de la cama al sillén

Le practica cambios posturales

Lo vigila en sus horas de descanso
Le administra medicacién para dormir

Le ayuda a escoger la ropa y calzado

Le ayuda a vestirse y desvestirse
Lo viste y lo desnuda

Termorregulacién

Higiene y proteccion de la piel

Evitar peligros

Adecua la temperatura del hogar

Le vigila la temperatura corporal
Le administra medicacién para regular

la temperatura

Supervisa la higiene del enfermo y del hogar

Le realiza la higiene del cabello y/o pies
Le corta las unas de los pies

Le realiza la higiene de la boca
Le realiza toda la higiene

Le previene las lesiones de la piel
Le cura las lesiones de la piel

Adecua las condiciones del hogar

Supervisa la autoadministracion
de medicamentos

Le administra la medicacién

Comunicarse

Vivir seguin sus creencias

Trabajar y realizarse

Hace de intermediario entre el enfermo
y los sanitarios

Le hace compafia

Le facilita poder vivir segun sus
creencias y valores

Es el depositario de las inquietudes del enfermo

Utiliza la comunicacién no verbal para
comunicarse con el enfermo

Le ayuda a distribuirse su tiempo
Le administra sus recursos materiales

Toma decisiones por el enfermo

Recreacion

Aprender

Le acompana a pasear
Le proporciona entretenimiento
Le facilita poder realizar sus aficiones

Le proporciona recursos para poder aprender
Le ensefia como mejorar su salud y bienestar

Le ensefa el manejo de su enfermedad

ciendo a la familia y al cuidador fa-
miliar el apoyo y soporte técnico, ins-
trumental y emocional que éste re-
quiera para poder afrontar el cuida-
do con las menores repercusiones y
perjuicios posibles!®.

Dentro del equipo de atencién prima-
ria, la enfermera es una pieza clave
para el trabajo en el domicilio, ya
que, ademds de prestar cuidados di-
rectos a la persona dependiente en el
hogar, debe incluir a todo el grupo fa-
miliar y especialmente al cuidador
como objetivo de sus cuidados'®. Una
valoracion detallada, entre otros as-
pectos, del trabajo que realiza el cui-
dador familiar, los recursos disponi-
bles y las repercusiones reales o po-
tenciales en su calidad de vida
pueden facilitar a la enfermera los
elementos necesarios para orientar
su actuacién dirigida a mejorar la ca-
lidad de vida del enfermo y su fami-
lia.

Si bien hay algunas iniciativas desde
la atencién primaria para dar sopor-
te educativo y técnico a los cuidado-
res familiares!?, existen pocos estu-
dios que analicen la problemaética

218

que presentan los cuidadores fami-
liares desde la perspectiva de un mo-
delo enfermero, tan adecuado para
valorar necesidades de cuidados. Por
ello se planteé la necesidad de reali-
zar un estudio que permitiera eva-
luar las tareas de cuidados que reali-
zan los cuidadores familiares y las
repercusiones que el hecho de cuidar
ocasiona en la salud de estos cuida-
dores.

Asi pues, los objetivos del estudio
son:

— Conocer las caracteristicas perso-
nales y socioculturales de los cuida-
dores familiares.

— Identificar los cuidados que reali-
zan los cuidadores a su familiar y las
repercusiones que el hecho de cuidar
ocasiona en la salud y calidad de vi-
da de estos cuidadores a través del
cuestionario ICUB 97.

Personas y método

El disefio del estudio es observacional de
tipo transversal.

El ambito de estudio han sido los munici-
pios de Sant Joan Despi, Cornella de Llo-

bregat, L'Hospitalet de Llobregat, Grano-
llers y Caldes de Montbui, de la provincia
de Barcelona, en el ambito de la atencién
primaria de salud. Se realizé de enero a
diciembre de 1997.

Los sujetos de estudio fueron 240 cuidado-
res informales (CI) de personas depen-
dientes. Estos cuidadores fueron distribui-
dos en 3 grupos:

— Grupo A: 120 CI de personas adscritas al
Programa de Atenciéon Domiciliaria (PAD)
del Area Basica de Salud (ABS) de Les
Planes de Sant Joan Despi y del ABS La
Gavarra, pertenecientes, respectivamente,
a los municipios de Sant Joan Despi y Cor-
nella de Llobregat, de la Direccién de
Atencion Primaria de Cornella de Llobre-
gat (Barcelona) del Institut Catala de la
Salut.

— Grupo B: 60 CI de personas que no esta-
ban adscritas al PAD ni estaban institu-
cionalizadas y que pertenecian a las mis-
mas areas béasicas de salud sefialadas an-
teriormente.

— Grupo C: 60 CI de personas ingresadas en
centros sociosanitarios de dia, de 9 a 17 ho-
ras de los municipios de IUHospitalet de
Llobregat, Caldes de Montbui y Granollers.

Se establecieron los siguientes criterios de
inclusion: ser cuidador en el periodo de
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TABLA 2. Guia para la valoracion de las repercusiones del cuidar en el cuidador (ICUB 97)

Desde que cuida
Oxigenacién

Nutricién

Eliminacion

Tiene sensacion de falta de aire
Fuma mas
Ha empezado a fumar

Come a destiempo

Ha perdido el apetito

Tiene malas digestiones

Ha perdido/aumentado peso
Bebe mas alcohol

Tiene alteraciones en el ritmo intestinal
Tiene alteraciones en el ritmo menstrual
Toma laxantes

Movimiento

Descanso y suefio

Vestirse y desvestirse

Practica menos actividad fisica
Se le hinchan los pies/piernas
Tiene dolor de espalda

Toma analgésicos para el dolor

Esta mas cansado
Duerme/descansa menos

Se despierta a menudo
Toma medicacién para dormir

Tiene dificultades para vestirse como lo
hacia habitualmente

Termorregulacién

Higiene y proteccion de la piel

Evitar peligros

Tiene dificultades para mantener una
termorregulacion eficaz

Dedica menos tiempo al cuidado
personal

Realiza los controles periddicos de salud
Toma medicamentos

Toma medidas de autoproteccién

Se siente ansioso y/o irritado

Comunicarse

Vivir segun sus creencias

Trabajar y realizarse

Come aparte del resto de la familia
Tiene menos relaciones sociales

Tiene dificultades para expresar sus

sentimientos
Tiene alteraciones en la vida sexual

Se siente deprimido

Se siente impotente
Siente desinterés por su entorno
Han cambiado sus creencias y/o valores

Ha adaptado su trabajo de fuera del hogar
para cuidar
Ha abandonado su trabajo

Tiene dificultades para promocionarse
laboralmente

Se ha alterado su vida familiar
Se ha reducido su economia

Recreacion

Aprender

Tiene menos tiempo libre
Ha modificado sus actividades de ocio

Necesita conocimientos y/o habilidades
para cuidar

Tiene dificultad para satisfacer su necesidad
de aprender

tiempo en que se realizé el estudio. En el
caso de que existiera mas de un cuidador,
se incluy6 dnicamente el principal (aquel
sobre el que recae la mayor responsabili-
dad y gestién del cuidado). El tiempo de
prestacién de cuidados por parte del cui-
dador debia ser superior a 4 meses.

Para ser incluido en el grupo A: ser cuida-
dor de persona adscrita al PAD, lo cual
significa que ésta cumplia los criterios de
inclusién en dicho programa (senilidad,
presentar una patologia crénica invali-
dante o terminal e imposibilidad para des-
plazarse al centro sanitario).

Para el grupo B: ser cuidador de persona
que presentaba patologia, pero no estaba
adscrita al PAD.

Para el grupo C: ser cuidador de persona
institucionalizada en un centro sociosani-
tario.

Los criterios de exclusién fueron: aquellas
personas que no cumplian los criterios se-
fialados anteriormente o aquellos casos en
los que, por cualquier motivo, no se pudo
identificar al cuidador principal. Los CI
menores de 14 anos.

La identificacién/captacién de los sujetos
se realizoé a través del registro de usuarios
del PAD, a través de la documentacién de
las areas béasicas de salud y a través de los
sistemas de registro de los centros socio-
sanitarios.

Se han recogido las siguientes variables
de estudio:

— Datos de identificacién de la persona de-
pendiente y nivel de dependencia (edad,
sexo, diagndsticos médicos, indice de Bar-
thel, indice del Philadelphia Geriatric
Center, Lawton y Brody)!8.

— Datos de identificacién del cuidador (edad,
sexo, parentesco, ocupacion, convivientes, so-
porte, tiempo que cuida, problemas de salud
previos a la situacién de cuidar).

— Cuidados que presta el cuidador para
ayudar a la persona dependiente en la sa-
tisfaccién de sus necesidades fundamenta-
les, segin el marco teérico de Virginia
Henderson'?.

— Repercusiones del hecho de cuidar en la
calidad de vida del cuidador, segin el mar-
co tedrico de Virginia Henderson.

El instrumento de medicién, tanto para
los cuidados que presta el cuidador como
para las repercusiones en sus salud, fue el
cuestionario ICUB 97 (tablas 1y 2), que se
aplicé al cuidador en su domicilio, en el de
la persona que recibia los cuidados, en el
centro de atencién primaria o en la insti-
tucion sociosanitaria. Este cuestionario
fue previamente validado en un estudio
subvencionado por el FIS (Fondo de Inves-
tigacion Sanitaria), en el que se evalué su
validez, fiabilidad y practicabilidad. El
cuestionario se cumpliment6 a través de
entrevista personal, por personas previa-
mente entrenadas para ello, con la finali-
dad de evitar sesgos al poder inducir las
respuestas.

Para proceder a la recogida de datos, se
concerté una entrevista, en la que se ex-
puso al cuidador la finalidad del estudio,
se solicit6 su colaboracién y se garantizo la
confidencialidad de sus respuestas.

Para realizar el andlisis de los datos, se
utiliz6 el paquete de programas estadisti-
cos SPSS 6.1.2 para Windows.

Se realizé un analisis descriptivo para to-
das las variables. Las cualitativas se des-
cribieron mediante frecuencias y porcen-
tajes de cada una de sus categorias. Las
cuantitativas, con la media y la desviacion
estandar en el caso de seguir una distri-
bucién normal, y en caso contrario con la
mediana, minimo y maximo.

Para determinar la asociacion entre el ni-
vel de dependencia de las personas cuida-
das y las repercusiones sobre la salud del
cuidador, asi como las tareas que realiza-
ba a la persona cuidada, se utiliz6 el coefi-
ciente de correlacién de Spearman, ya que
tanto las tareas realizadas como los pro-
blemas de salud percibidos se cuantifica-
ron numéricamente a partir de las 14 ne-
cesidades de Virginia Henderson. Se cal-
cul6 el mismo coeficiente para estudiar la
asociacién entre el resto de variables
cuantitativas que no seguian una distri-
bucién normal.

También se calcularon las pruebas U de
Mann-Whitney y Kruskal-Wallis para
evaluar la asociacién entre las variables
cuantitativas y las cualitativas de 2 cate-
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gorias en el primer caso y de més de 2 ca-
tegorias en el segundo.

Se asumi6 para todos los casos un riesgo
alfa del 5% (p < 0,05).

Un posible sesgo de este estudio podria ser
el emplazamiento donde se realizé (urba-
no e industrial), que configura un perfil
determinado de personas cuidadoras.

Resultados

Los 240 cuestionarios fueron acepta-
dos y se cumplimentaron correcta-
mente 227. Los cuestionarios cumpli-
mentados por los cuidadores que
atendian a més de una persona no
han sido tenidos en cuenta para su
an4lisis en este estudio.

Las caracteristicas de las personas
cuidadas se reflejan en la tabla 3.
Asimismo, las caracteristicas de los
cuidadores se presentan en la tabla 4.
Entre los 3 grupos estudiados (cuida-
dores de personas incluidas en el
programa de atencién domiciliaria
de los equipos de atencién primaria,
cuidadores de personas con alguna
enfermedad créonica que gozaban ain
de cierta autonomia y cuidadores
que compartian dicho cuidado con
centros de dia o residencias asisti-
das) no se detectan diferencias esta-
disticamente significativas sobre qué
persona les ayuda en el cuidado que
prestan; todos manifiestan que quien
les ayuda en dicho cuidado es un fa-
miliar (x2 = 1,71; gl = 2; p = 0,42). Se
han encontrado diferencias significa-
tivas en el nimero de tareas que
realizan los cuidadores a la persona
que atienden (2= 20,4; gl = 2; p <
0,001), siendo los cuidadores de per-
sonas que ademds estan asistidas
por residencias o centros de dia los
que mas cuidados realizan (mediana,
42 tareas; minimo, 7; maximo, 58),
seguidos por los cuidadores de perso-
nas incluidas en el programa de
atenciéon domiciliaria (mediana, 38
tareas; minimo, 9; maximo, 57), y por
altimo los cuidadores de enfermos
crénicos (mediana, 31; minimo, 13;
maximo, 54). Las tareas que mas
realizan todos los cuidadores son
ayudar a la persona que cuidan en la
eliminacién, vestirse y desvestirse, la
termorregulacion y el mantenimien-
to de sus creencias y valores. Tampo-
co se encontraron diferencias signifi-
cativas (x2 = 2,12; gl = 2; p = 0,35) en
cuanto a las repercusiones que mani-
festaban tener en su salud los cuida-
dores de los 3 grupos estudiados. Las
repercusiones del hecho de cuidar so-
bre su salud que presentan en mayor
medida son: dolores de espalda
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TABLA 3. Caracteristicas de la persona dependiente

Media % Mediana
Edad 80 (DE, 13)
Mujeres 73
Varones 27
Salud mental afectada 31

indice de Barthel

55 (rango, 0-100)

indice del Philadelphia Geriatric Center

1 (rango, 0-6)

TABLA 4. Caracteristicas de los cuidadores familiares

Media Mediana %
Edad 58 afios (DE, 12)
Tiempo cuidando 42 meses (minimo, 4;
maximo, 636)
Mujeres 82
Hija 47
Esposa 18
Trabajan fuera del hogar 25
Conviven con el enfermo 91
Otras personas a cargo 40
No saben quién lo cuidaria en caso 27
que ellos no pudieran
Presentaban trastornos de salud 46
antes de cuidar
Relaciones dificiles con el enfermo 26
TABLA 5. Frecuencias y porcentajes de los cuidados que mas prestan
los cuidadores
Le hace compania 221 98%
Le compra y le cocina los alimentos 209 95%
Toma decisiones por el enfermo 198 88%
Adecua la temperatura del hogar 187 85%
Es intermediario entre el enfermo y el sanitario 189 84%
Le proporciona entretenimiento 187 84%
Le administra sus recursos materiales 189 84%
Le realiza la higiene 185 82%
Escucha sus inquietudes 181 81%
Le ayuda en la deambulacién 177 80%
Le previene las lesiones de la piel 158 72%
Lo vigila para que no se accidente 145 67%
Supervisa y administra la medicacién 136 62%
Lo viste y lo desnuda 105 47%

(73%), disminucion del tiempo de
ocio (73%), cansancio (72%), altera-
ciones del suefio (65%) y de la vida
familiar (54%).

Las tareas de cuidados que realizan
los cuidadores a sus familiares enfer-
mos se reflejan en la tabla 5 y las re-
percusiones de este cuidar en su sa-
lud y calidad de vida en la tabla 6.

Cuanto mayor es el nivel de depen-
dencia de la persona cuidada, mas
cuidados realiza la persona que cui-
da; se obtuvo un coeficiente de corre-
lacién de 0,58 para el indice de Bar-
thel (p < 0,001) y de 0,53 para el in-
dice del Philadelphia Geriatric
Center (p < 0,001). Los cuidados que
presta la persona que atiende y que
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TABLA 6. Frecuencias y porcentajes de las repercusiones del hecho de cuidar

en la salud de los cuidadores

Dolor de espalda 177 78%
Tiene menos tiempo libre 173 77%
Estd méas cansado 170 75%
Se siente irritado 164 72%
Se despierta a menudo 158 70%
Necesita conocimientos para cuidar 147 66%
Se siente impotente 143 64%
Duerme menos 141 62%
Se ha alterado su vida familiar 134 60%
Ha perdido/aumentado peso 126 55%
Toma analgésicos 122 54%
Dedica menos tiempo al cuidado personal 109 49%

muestran una mayor correlacién con
el nivel de dependencia son: ayuda
en la eliminacién (r = 0,73; p <
0,001), ayuda en la alimentacion (r =
0,55; p < 0,001) y ayuda en el desa-
rrollo personal (r = 0,55; p = 0,001).
Mediante la prueba de Kruskal-Wa-
llis, se comprobé que los enfermos
menos dependientes segun los 2 indi-
ces utilizados son los que no estan
institucionalizados ni adscritos al
PAD (p < 0,001). Para el indice de
Barthel se obtuvo: 2 = 66; gl = 2,y
para el indice del Philadelphia Ge-
riatric Center: x2 = 30; gl = 2.

Las personas cuidadas y con algin
problema de salud mental son mas
dependientes que las que no tenian
este problema, tanto en relacién al
indice de Barthel (U = 3.031; p <
0,001), como al del Philadelphia Ge-
riatric Center (U = 3.156; p < 0,001).
Los que atienden a estas personas
realizan maés cuidados (U = 3.297; p
< 0,001) y refieren mayor nimero de
problemas de salud (U = 3.379; p <
0,001).

El ndmero de problemas de salud
percibidos por los cuidadores es me-
nor conforme disminuye el nivel de
dependencia de la persona cuidada,
tanto con la valoracion del indice de
Barthel (r = 0,32; p < 0,001) como con
el del Philadelphia Geriatric Center
(r = 0,42; p < 0,001). Las repercusio-
nes en la salud del cuidador que tie-
nen mas correlacién con el nivel de
dependencia de la persona cuidada
son: alteraciones del sueio (r = 0,31;
p < 0,001), alteraciones en la econo-
mia, trabajo, distribucién del tiempo
y vida familiar (r = 0,33; p < 0,001) y
alteracion en la «recreacién» (r =
0,30; p < 0,001).

Aquellos cuidadores que no presen-
taban ningun problema de salud an-

tes de cuidar actualmente perciben
su estado de salud como malo o muy
malo (x2 = 27; gl = 2; p < 0,001). Es-
tos mismos cuidadores manifiestan
un mayor ntmero de repercusiones
en su salud que los que si presenta-
ban un problema de salud antes de
cuidar (p < 0,002).

Los cuidadores perciben peor estado
de salud a medida que aumenta su
edad, aunque esta diferencia no es
estadisticamente significativa (y2 =
6; gl =2;p=0,05).

Las personas de mas edad necesitan
més cuidados para ayudarles a reali-
zar las actividades instrumentales
(indice del Philadelphia Geriatric
Center) (r = 0,17; p < 0,001).

Los cuidadores maés j6venes mani-
fiestan tener mas repercusiones so-
bre: economia, trabajo, distribucién
del tiempo y vida familiar (r = 0,16; p
= 0,014), «recreacién» (r = 0,18; p =
0,006) y cuidado personal (r = 0,16; p
=0,015).

Discusion

En primer lugar cabe resaltar la
gran aceptabilidad del cuestionario.
Esta fuerte aceptabilidad puede po-
ner de manifiesto la necesidad que
tienen los cuidadores de comunicar
los problemas que conlleva el hecho
de cuidar a personas dependientes
en su domicilio durante largo tiem-
po.

Al igual que en trabajos realizados
por diferentes autores, el perfil de los
cuidadores investigados pone de ma-
nifiesto que se trata fundamental-
mente de mujeres de mediana edad,
hijas de la persona cuidada, que no
trabajan fuera del hogar y cuyo nivel
cultural es bajo, debido a la zona
donde se realizé el estudio®12:15,

Los cuidadores familiares, ante la
pregunta de quién les ayudaba en el
cuidado, y cuyas posibilidades de res-
puesta eran familiares, amigos o ve-
cinos, cuidadores profesionales re-
munerados o del sistema sanitario
publico, manifestaron mayoritaria-
mente que la recibian de otros fami-
liares. Esta respuesta se puede inter-
pretar o bien como que la ayuda
prestada por los profesionales publi-
cos, que en alguna medida la reci-
bian todos, no es considerada como
una ayuda sino como una obligaciéon
del sistema sanitario o que dicha
ayuda la consideran insuficiente.

La percepciéon de ser insustituibles e
imprescindibles en el cuidado que
prestan queda reflejada en que un
27% de los entrevistados manifesté
no saber quién podria cuidar a la
persona enferma en caso que ellos no
pudieran hacerlo. Es posible que esta
sensacion de abandono sea debida a
la falta de informacién sobre los re-
cursos existentes para ayudar a las
personas que necesitan cuidados y
su familia no los puede proporcionar.
Es interesante resaltar que uno de
cada 4 cuidadores considera que sus
relaciones con la persona cuidada
son dificiles, afirmacién que pone de
manifiesto que, a pesar de esta difi-
cultad de entendimiento, prevalece
el sentido de responsabilidad en las
situaciones de enfermedad que aun
tienen las familias de nuestro con-
texto.

Respecto a las diferencias en los cui-
dados que prestan los 3 grupos de
cuidadores, es de resaltar que el gru-
po que mas tareas de cuidados reali-
za es aquel que comparte el cuidado
con una institucién (centro de dia,
unidad de convalecencia). Este hecho
es dificil de interpretar y deberia ser
estudiado con mayor profundidad.
Cabe resaltar que las tareas que rea-
lizan los cuidadores a las personas
con mayor nivel de dependencia son
la ayuda en la eliminacién, seguido
de la ayuda en la alimentacién y en
el desarrollo personal, lo cual pone
de manifiesto que el cuidador presta
ayuda en necesidades fisicas y tam-
bién en la toma de decisiones que el
enfermo no puede asumir.

Existe una moderada correlacién en-
tre el nivel de dependencia de las
personas cuidadas y la salud y cali-
dad de vida de los cuidadores; las ne-
cesidades que aparecen maés altera-
das en los cuidadores son suefio y
descanso, desarrollo personal (econo-
mia, trabajo, distribucién del tiempo
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y vida familiar), practicas preventi-
vas en su salud y recreaciéon. Estas
actividades corresponderian a nive-
les superiores de la piramide de Mas-
low y dependen de su propia deci-
sion.

Las personas cuidadas con alguna
alteracion en la salud mental pre-
sentaban un mayor nivel de depen-
dencia y sus cuidadores realizaban
més cuidados y percibian su salud
como peor que los que cuidaban a
personas con afectacién sélo fisica. El
elevado nimero de cuidados que
prestan los cuidadores de enfermos
mentales y su repercusién en la cali-
dad de vida de estos cuidadores tam-
bién se reflejan en otros estu-
dios!320-22 Tas personas que cuidan
a enfermos con un mayor nivel de
dependencia perciben también ma-
yor nimero de problemas de salud.
Esto nos indica que los cuidadores de
personas con un elevado nivel de de-
pendencia requieren una atencién y
apoyo mas urgente por parte de los
profesionales de la salud, ya que si la
salud de los cuidadores se resiente
hasta el extremo de perder la capaci-
dad de cuidar a su familiar, puede
ocurrir que la persona dependiente
deba ser institucionalizada por clau-
dicaciéon familiar y que el cuidador
necesite, también, que lo cuiden. En
el caso de los cuidadores de personas
menos dependientes, es importante
el apoyo y supervision por parte de
los profesionales sanitarios como
prevencién de la claudicaciéon fami-
liar, ya que con ello se asegura que
los enfermos y personas dependien-
tes puedan permanecer en su domici-
lio y que se mantenga la salud de los
cuidadores.

Es de destacar que un 67% de los cui-
dadores vigilan a la persona cuidada
para que no se accidente, mientras
que solo el 12% de ellos adecua las
condiciones del hogar. Seria intere-
sante que los profesionales de enfer-
meria ayudaran a los cuidadores a
identificar y prevenir los riesgos
a que estan sujetos los enfermos pa-
ra prevenir accidentes y hacer mas
llevadera la tarea de cuidar.

Que el hecho de cuidar afecta la sa-
lud del cuidador se pone de manifies-
to en las respuestas de los cuidado-
res que no presentaban ningin pro-
blema de salud antes de cuidar.
Estos son los que més perciben su es-
tado de salud actual como malo o
muy malo, a diferencia de los cuida-
dores que ya presentaban algtn pro-
blema de salud antes de cuidar y que
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por ello les es mas dificil discernir la
causa de su malestar.

El hecho de que el sistema sanitario
de nuestro pais se enfrente a la con-
tencién de costes y a la necesidad de
utilizar de forma eficiente los recur-
sos disponibles (la familia actia co-
mo un recurso del sistema sanitario)
no significa que deba delegar en la
familia todo el cuidado en el domici-
lio. En definitiva, los cuidados a las
personas en su domicilio no son mo-
nopolio ni de la familia ni del siste-
ma sanitario, sino que uno y otro se
deben complementar. La responsabi-
lidad del cuidado es colectiva y debe
ser compartida entre la familia y el
sistema sanitario.

Hasta ahora, no se conocen instru-
mentos validados que estudien a los
cuidadores desde una perspectiva de
enfermeria, por lo que es dificil de
comparar con otros estudios.
Creemos que es importante para la
profesion disponer de instrumentos
validados que permitan identificar
las tareas que realizan los cuidado-
res familiares y las repercusiones en
su salud. La utilidad préactica que se
deriva de ello es poder planificar ser-
vicios de enfermeria para apoyar a
estos cuidadores informales.

La atencién integral que preste la
enfermera en el domicilio y que in-
cluye el cuidado del cuidador fami-
liar puede tener diferentes utilida-
des. Algunas de ellas redundan en
conseguir una mejor calidad de vida
de la persona cuidada, ya que si el
cuidador familiar recibe formacion,
soporte emocional y ayuda técnica e
instrumental por parte de la enfer-
mera, éste sera capaz de cuidar me-
jor a su familiar y ademads prevenir
su institucionalizacién. Pero, ade-
mas, si el cuidador familiar es objeto
de cuidados, se puede prevenir la
claudicaciéon que, a la larga, puede
llevar a la institucionalizacion del
enfermo, se puede prevenir la pre-
sentacién de problemas de salud en
los cuidadores y mejorar su calidad
de vida.

La problematica de los cuidadores
familiares deberia continuar siendo
estudiada mediante disefios longitu-
dinales que pusieran de manifiesto
el impacto del soporte profesional a
los cuidadores en su calidad de vida
y en la de la persona que cuidan. Asi-
mismo seria interesante estudiar
qué tipo de recursos en atencién do-
miciliaria son los mas adecuados
desde la perspectiva de los cuidado-
res familiares. Estos estudios permi-

tirian conocer qué tipo y cantidad de
apoyo necesitan los cuidadores en re-
lacién al proceso de salud-enferme-
dad de la persona que cuidan.

Como conclusién, podemos afirmar
que este estudio confirma los hallaz-
gos de estudios anteriores en los que
se sefiala que la mayoria de cuidado-
res son mujeres, de mediana edad,
que prestan un elevado nimero de
cuidados y cuya calidad de vida se ve
mermada por el hecho de cuidar.
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